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En 1993, El Consejo en ~alidad; ~ i d e r a z ~ o  para Personas con en ~ p o ~ o s  
Discapacidad (The Council on  Quality and Leadership i n  Supports for  5 People w i th  Disabilities, The Council) desarrollo un instrumento de eva- luacidn de resultados centrado en la persona, Medidar de Resultados 
v) Personales (Personal Outcome Measures, 1997). El Council ha conservado 
a> en una base de datos (N = 3.630) las entrevistas Medidas de Resultados 
L Personales llevadas a cab0 durante sus revisiones de acreditacion. 
Nuestro proposito en este articulo es informar de 10s hallazgos sobre (a) 
las relaciones entre las Medidas de Resultados Personales (El Council, 1997) y 10s 
patrones de logro de resultado individual y (b) examinar el impact0 de variables 
caracteristicas (discapacidad, tamaiio de la organizacion, t ip0 de residencia o 
fuente de financiacion del programa) en el logro individual de resultados per- 
sonales. Se sugieren alternativas para estudiar las dimensiones de la calidad del 
servicio y la calidad de vida de las personas con discapacidad. 
E 
In 1993, The Council on  Quality and  Leadership in Supports for  People 

With Disabilities (The Council) developped a person centered outcome 

assessment instrument, Personal Outcome Measures (1997). The Council 
E has maintained a database (N = 3,630) o f  Personal Outcome Measures 

interviews conducted during accreditation reviews, Our purpose in this 

article is to  report findings on  (a) the re1ationships.between and among 
v) the Personal Outcome Measures (The Council, 1997) and  patterns o f  indi- 
vidual outcome attainment and  (b) t o  examine the impact o f  characteris- 
tic variables (disability, organizational size, residential type, o r  source o f  pro- 
gram funding) on  the individual attainment o f  personal outcomes. Alternatives 
are suggested for  examining the dimensions o f  bo th  quality o f  service and qua- 
lity o f  l i fe for  people wi th disabilities. 
E l  Consejo en Calidad y Liderazgo en 
Apoyos para Personas con Discapacidad 
(El Council) in t rodujo en 1993 las 
Medidas de Desempetio Basadas en 
Resultados como una alternativa a sus 
indicadores tradicionales de calidad y su 
metodologia de evaluacion 
(Accreditation Council, 1971, 1973, 1975, 
1984, 1987, 1990). Las Medidas de 
Desempeiio Basadas en Resultados fue- 
ron revisadas en 1997 y se renombraron 
Medidas de Resultados Personales. El 
protocolo ofrecia a 10s proveedores pri- 
vados y a 10s organismos publicos una 
nueva metodologia para evaluar la cali- 
dad. El Council reconocio que la adop- 
cion a gran escala de un  enfoque de 
garantias basicas y evaluacion de la cali- 
dad de vida requeriria un  modelo de cali- 
dad centrado en la persona para 10s ser- 
vicios basicos y la evaluacion de la calidad 
de vida requeriria un  modelo de calidad 
basado en la evidencia. E l  Council ha con- 
servado una base de datos de Medidas de 
Resultados Personales para (a) demostrar 
la validez y la fiabilidad de su instrumen- 
t o  y la metodologia de revision de la cali- 
dad y (b) proporcionar un  feedback de la 
mejora de la calidad a las organizaciones 
y 10s estados que utilizan las Medidas de 
Resultados Personales. Este feedback de 
la mejora de calidad se basa en un anali- 
sis de la base de datos desde la perspecti- 
va de las dos preguntas de investigacion 
que estan en la base de este articulo. (a) 
existe en relaciones significativas entre las 
Medidas de Resultados Personales que 
sugieran tendencias en el logro de resul- 
tados personales? (b) i ln f luyen las varia- 
bles caracteristicas de discapacidad, 
tamatio de la organizacion. t ip0  de resi- 
dencia o fuente de financiacion del pro- 
grama en las puntuaciones de  las 
Medidas de Resultados Personales? 
Estas preguntas de investigacion se diri- 
gen a temas importantes en la actualidad 
relacionados con la garantia de calidad, 
la mejora de calidad y la politica publica 
sobre 10s servicios para personas con dis- 
capacidad intelectual (Bradley y Kimmich, 
2003; Flynn, Berry y Heintz, 2002; 
Gettings, 2002; Hayden y Nelis, 2002). El 
crecimiento de 10s servicios basados en la 
comunidad para personas con discapaci- 
dad significativa ha desafiado nuestros 
metodos y estandares tradicionales de 
evaluar la calidad (O'Brien, O'Brien y 
Schwartz, 2004; Taylor, 2001; Taylor, 
O'Brien y Hulgin, 1993). Los medios de 
comunicacion nacionales han continuado 
tratando la calidad de 10s servicios en 
contextos institucionales y comunitarios 
(i-e., Charlotte Observer, 2000; Chicago 
Tribune, 2000; Hartford Courant, 2000; 
Los ~ n g e l e s  Times, 1997, 2000; 
Washington Post, 1999, 2000). 
La Agencia Gubernamental de 
Contabilidad (Government Accounting 
Office) ha cuestionado la vision general 
de la calidad de 10s Servicios Basados en 
el Hogar y la Comunidad (Home and 
Community Based Services, HCBS) 
(Government Accounting, 2003). Los 
equipos de Revision Federal de la Calidad 
Nacional (National Quality Review 
Federal Lookbehind) estan encontrando 
deficiencias importantes en las "protec- 
ciones de 10s usuarios" y en 10s "trata- 
mientos activos" en las lnstalaciones 
lntermedias de Asistencia para 
Retrasados Mentales (Intermediate Care 
Facilities f o r  the  Mental ly Retarded, 
ICFIMR (Council, 2003). 
El gobierno federal, 10s organismos 
estatales y 10s proveedores privados 
estan buscando nuevos metodos y nue- 
vos estandares para la planificacion, ges- 
t ion  y evaluacion tanto de la calidad de 
10s servicios como de la calidad de vida de 
las personas con discapacidad (Bradley y 
Kimmich, 2003; Gardner y Nudler, 1999). 
Los Centros de Servicios de Medicare y 
Medicaid (CMS), por  ejemplo, estan 
explorando un marco de calidad para 
atender 10s temas sobre garantias basicas 
y calidad de vida en su Nueva lniciativa 
de Libertad (New Freedom Initiative) 
(Centers for  Medicare, 2004; Smith y 
Jackson, 2004). 
Aun asi, aquellos que buscan nuevos 
medios y fines se enfrentan con una para- 
doja parecida. Los estandares y metodos 
tradicionales asociados al cumplimiento y 
docurnentacion del proceso son, por si 
mismos, insuficientes para abordar las 
variables que influyen en 10s apoyos de 
calidad y la calidad de vida de las perso- 
nas. Al misrno tiempo, todavia no  hemos 
desarrollado con exito una nueva medida 
de la calidad ni  una metodologia de 
mejora fundamentada en las garantias y 
la evaluacion de la calidad de vida cen- 
tradas en la persona. En este articulo pre- 
sentarnos nuestro trabajo de la ultima 
decada, en la que hemos intentado cam- 
g biar de paradigma. A partir de este tra- 
0 - bajo, han surgido otros problemas que se 
~8 
reflejan en las preguntas de investiga- 8 $T)
.a4 cion. 
8"" 
8- Nuestra primera pregunta de investiga- 28
-
9'" cion se dirige a la cuestion de las relacio- 
-ON nes entre 10s resultados relacionados con 
'g$ garantias basicas de salud, seguridad y 
proteccion humana y 10s resultados rela- 
gg cionados con inclusion en la comunidad, 
89 afiliacion, y eleccion y autodetermina-
0 cion. Nos hemos centrado en 10s factores 
de resultados personales de ldentidad y 
W Afiliacion del Council porque incluyen 
0 resultados que tienen que ver con elec- 
0 cion, inclusion y roles sociales. Los facto- 
res Seguridad, y Salud y Bienestar del a Council incluyen resultados personales 
v, que tienen que ver con estar libre de 
malos tratos y abandonos, estar seguro y 
tener la mejor salud posible. iPodemos 
diseiiar politicas pdblicas y practicas 
organizacionales coherentes que pro-  
muevan de forma simultanea la Salud y e l  
Bienestar y la Seguridad, asi como la 
ldentidady Afiliacion? 
En nuestra segunda pregunta de inves- 
tigacion, tratamos las preguntas de poli- 
tics publica sobre que variables de disca- 
pacidad, financiacion, tamaiio de la orga- 
nizacion o t ip0 residencial impactan en 
10s resultados relacionados con 10s facto- 
res de Seguridad, Salud y Bienestar, 
ldentidad y Afiliacion. En un momento 
en el que la financiacion publica y el 
apoyo a 10s servicios humanos se estan 
desgastando, 10s defensores de las perso- 
nas con discapacidad estan buscando evi- 
dencias mas claras para apoyar una poli- 
tics que se fundamente en ultima instan- 
cia en principios centrados en la persona 
y una ciencia solida (Hall y Hall, 2002; 
Hewit t  y cols., 2004; Mank, Cioff y 
Yovanoff, 2003; Robertson y cols., 2001). 
iProporcionan 10s datos evidencia de que 
/as variables, o las combinaciones de 
variables, influyen en 10s patrones de 
logro de resultados? 
metodo Ir 
Participan tes 
En la base de datos se incluyeron un  
total de 3.630 entrevistas de resultados 
personales realizadas entre agosto de 
1993 y diciembre del 2002. Aunque las 
entrevistas de Medidas de Resultados 
Personales proporcionan una plataforma 
comun para todo el trabajo del Council 
en la mejora de la calidad, solo se inclu- 
yeron en la base las entrevistas llevadas a 
cab0 durante las revisiones de acredita- 
cion. De acuerdo con 10s procedimientos 
de seleccion de la muestra para la revi- 
sion de acreditacion, cada persona parti- 
cipo en una sola entrevista de Medidas 
de Resultados Personales. Todos 10s indi-
viduos son unicos en la base. 
I 
Contextos 
Los participantes recibieron apoyos y 
sewicios de 552 organizaciones, revisadas 
para la acreditacion entre agosto de 1993 
y diciembre del 2002. Dichas organizacio- 
nes eran geograficamente diversas, inclu- 
yendo 36 estados y el Distrito de 
Columbia. Algunas organizaciones parti- 
ciparon en varias revisiones de acredita- 
cion durante dicho periodo de tiempo. 
Los datos de las organizaciones que no 
fueron acreditadas tambien se incluyen 
en la base. El Council puede haber exa- 
minado las organizaciones para la acredi- 
tacion mas de una vez; sin embargo, se 
entrevisto a personas diferentes en cada 
revision. Las organizaciones acreditadas 
van desde proveedores residenciales o 
vocacionales tradicionales de una sola 
sede, a organizaciones de sedes y progra- 
mas multiples, y organizaciones que pres- 
tan servicios y apoyos descentralizados 
de diferente intensidad a las personas 
con discapacidades del desarrollo. Las 
organizaciones acreditadas a menudo 
proporcionan apoyos muy diversos e indi- 
vidualizados a las personas en diferentes 
contextos fisicos y lugares geograficos. 
Base de datos 
De cada una de las personas entrevista- 
das para la acreditacion se recogieron 
datos sociodemograficos y las Medidas 
de Resultados Personales. Las variables 
incluian discapacidad principal y discapa- 
cidad asociada, fuente principal de finan- 
ciacion (ICFIMR, HCBS, Paga estatal, Paga 
privado); forma de vida (Familia Natural, 
Familia Adoptiva; Vida con Apoyos, Vida 
Supervisada, Vida Independiente); nume- 
ro de personas atendidas por la organiza- 
cion; datos demograficos (edad, genero); 
las purnuaciones de cada item de las 
Medidas de Resultados Personales y tiem- 
po de acreditacion (0, 1, 2 6 3 atios) basa- 
dos en el la revision de 10s sitios. En la 
james I. gardner y deborah t. carran 
Tabla 1 se presentan 10s items de las 
Medidas de Resultados Personales y sus 
dimensiones se presentan. 
Instrumento 
lncluimos personas que vivian con fami- 
lias adoptivas y con familias naturales 
porque podian recibir sewicios y apoyos 
(servicios de empleolde formacion labo- 
rallde dia, coordinacion de sewicios, apo- 
yos en casa y apoyos conductuales) de la 
organizacion acreditada. 
E l  Council comenzo el desarrollo de las 
Medidas de Resultados Personales con 
una serie de reuniones de grupos de dis- 
cusi6n con personas que tenian discapaci- 
dad y con sus familias entre 1991 y 1993. 
Despub, el Council probo el nuevo ins- 
t rument~  en tres lugares de Illinois y 
Maryland y llevo a cab0 nueve aplicacio- 
nes con dicha medida en 10s Estados 
Unidos y Canada (Accreditation Council 
on Services for People with Disabilities, 
1992a, 1992b). El Council public6 en 1993 
las Medidas de Desempefio Basadas en 
Resultados, con 30 items (Accreditation 
Council, 1993a, 1993b; Council on Quality 




Durante el periodo de agosto de 1993 a !gjunio de 1995, con financiacion de la 33 
Administration de Financiacion de la $9 
Atenci6n Sanitaria (Health Care 0 
Financing Administration), el Council Tv 
desarrollo una base de datos con 447 LI-l 
individuos que participaron en las entre- 0 
vistas realizadas con las Medidas de 0 
Desempetio Basadas en Resultados I 
durante las revisiones de acreditacion de a 
54 organizaciones en 16 estados de 10s 
Estados Unidos. La validez de constructo 
del instrumento se comprobo mediante 
un analisis factorial, que dio lugar a siete 
factores (ver Tabla 1). Con el fin de dar 
cuenta de una mayor varianza y el ajuste E 
1 / 
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de 10s items, se eliminaron 5 de 10s items 
originales, dando lugar a un instrumento 
consistente en 10s 25 items restantes. El 
Council public6 en 1997 las Medidas de 
Resultados Personales revisadas (Council, 
1995, 1997; Gardner y Nudler, 1997) en 
10s que se basa este documento. En este 
articulo presentamos un informe sobre el 
instrumento de 25 items utilizado a par- 
tir de 1997 e incorporamos 10s resultados 
de logro en 10s mismos 25 items de las 
Medidas de Desempeiio Basadas en 
Resultados originales con 30 items. 
La validez y fiabilidad de las Medidas 
de Resultados Personales han sido descri- 
tas previamente (Gardner, Carran y 
Nudler, 2001; Gardner y Nudler, 1999; 
Gardner, Nudler y Chapman, 1997). La 
metodologia aplicada a las Medidas de 
Resultados Personales ha sido amplia-
mente difundida (Council, 2000a, 2000b, 
- 2000d, 2000e, 2000f, 2000g). Hemos des- 2 
3% crito la metodologia para recoger infor- 
&? macion de personas que no se comunican 
8 ;  o que no utilizan metodos tradicionales 
-0 de comunicaci6n (Council, 2OOOa 2000b). 6% 

i 8  Ertos datos fueron recogidos durante las 
I MLL 
revisiones de acreditacion por personal 
$ 
92 
. del Consejo en Calidad y Liderazgo (The 
9" Council on Quality and Leadership), acre- lg$ ditado para llevar a cab0 las entrevistas 
0, de resultados personales. Cada empleado 
"certificado" que realizaba estas entre- 
$9 vistas debia cumplir, como condicion para 
C el empleo, la "norma de oro" del Council 
E de alcanzar un nivel de fiabilidad intere- 
W valuadores de .85. El  Council requiere 
0 que se revise anualmente la acreditacion 
0 de la norma de oro del nivel de fiabilidad 
interevaluadores de .85 de todos 10s 
encuestadores de resultados personales. 
Merecen especial atencion cuatro pun- 
tos metodologicos adicionales sobre el 
instrumento: (a) Las Medidas de 
Resultados Personales se autodefinen y 
autodescriben. Las personas identifican 
jus propias definiciones para cada cate- 
urn 
goria de resultados. Por ejemplo, las 
medidas contienen resultados como "Las 
personas son respetadas" y "Las personas 
participan en la vida de la comunidad". 
Estas definiciones variaran de unas perso- 
nas a otras. (b) El Council no mide el 
logro de resultados normativizados. Para 
el Council, cada persona es una muestra 
unica de s i  misma. No existe una norma ni 
definicion estandarizada que pueda 
tener significado para diferentes perso- 
nas. Los individuos tienen sus propias y 
unicas definiciones de cada una de estos 
indicadores de resultado. (c) La determi- 
nation de la presencia o ausencia de 
resultados se basa en la informacion y en 
10s datos recogidos durante interacciones 
in situ y en persona con 10s respondien-
tes, personas proximas y otras fuentes de 
informacion. Los entrevistadores acredi- 
tados y entrenados siguen una matriz de 
arbol de decision en la toma de decisio- 
nes sobre la presencialausencia de resul- 
tados. Esta estructura de decision posibi- 
lita el analisis y la informacion tanto del 
proceso de entrevista estructurada y 
abierta dentro de un marco de guias de 
decision como de las preguntas especifi- 
cas de cada una de las 25 medidas de 
resultados. De este modo, 10s resultados 
ni son autoinformes, ni medidas de opi- 
nion personal (ni del respondiente, ni de 
la persona proxima, ni de otra fuente de 
informacion, ni del entrevistador), ni un 
informe de la satisfaccion del respon- 
diente sobre cada resultado. 
Reconocemos la dificultad y complejidad 
de obtener informacion valida y fiable de 
algunas personas con discapacidad signi- 
ficativa y de las personas que las apoyan. 
El uso de fuentes de decision multiples, 
un modelo de matriz de decision de arbol 
e interrogatorios repetidos durante 
varias horas repartidas en diferentes 
momentos con multiples respondientes 
en diferentes contextos es una forma de 
minimizar estos desafios. (d) el Council 
mide si el resultado, como lo define la 
persona, esta presente o ausente. Esta 
variable dicotomica de si o no trata la 
presencia del resultado -no su definicion 
o descripcion. Los datos pueden entonces 
estar contaminados, por el programa y 
t ip0  de discapacidad, a traves de 10s suce- 
sivos niveles de la organizacion, el area 
geografica y el estado. Hemos demostra- 
do que es posible agregar datos en items 
que se definen personalmente en lugar 
de 10s que se estandarizan en el sentido 
tradicional. 
Variables dependientes. Uti lizando el 
instrumento Medidas de Resultados 
Personales, hemos identificado dos varia- 
bles dependientes: (a) el porcentaje total 
de resultados presentes para cada indivi- 
duo y (b) las puntuaciones en cuatro de 
10s siete factores identificados mediante 
10s analisis de validez de constructo para 
cada individuo (ver Tabla 1 para construc- 
tos e items). Las puntuaciones en 10s cua- 
t r o  factores (Identidad, Afiliacion, 
Seguridad, Salud y Bienestar) correspon- 
den a temas de politica publica y practi- 
cas de las organizaciones planteadas 
anteriormente en este articulo. 
Variables independientes. Invest igamos 
el efecto de cuatro caracteristicas indivi- 
duales en las dos variables dependientes 
(porcentaje de resultados y puntuaciones 
en 10s factores de resultados). 
Agrupamos personas con retraso mental 
ligero y moderado en un grupo y perso- 
nas con retraso mental severo y profundo 
en otro, creando de ese mod0 dos niveles 
de discapacidad. Los analisis de discapaci- 
dad se limitaron a estos grupos, que con- 
taban con muestras amplias. Los grupos 
fueron comparados para estudiar la pre- 
gunta relacionada con el nivel de disca- 
pacidad. Tambien se incluyeron otras 
variable: que se suelen investigar como 
tamat70 de la organizacion que propor- 
ciona apoyos residenciales, forma de vida 
y fuente principal de financiacion. 
lames f. gardner y deborah 1. canan 
resultados III 
Caracteristicas de 10s participantes 
Las variables descriptivas de 10s indivi- 
duos y la discapacidad principal se pre- 
sentan en la Tabla 2. Mas de la mitad de 
las personas de la base de datos (58%) 
vivian con supervision, casi el 16% en 
viviendas con apoyo, el 18% con el cuida- 
do  de familia natural o de acogida y el 
7,6% vivia de forma independiente. De 
las fuentes de financiacion conocidas, 
habia mas personas subvencionadas por 
10s HCBS (43,2%) que por el programa de 
las ICFIMR (31,6%), mientras que el 
23.6% identifico a su estado como la 
fuente de apoyo financier0 de sus apoyos 
y servicios. 
Ademas, el 57% eran hombres y el 43% 
mujeres (ns = 1.851 y 1.385, respectiva- g
mente). Las edades oscilaban desde 10s 19 g3
a 10s 65 aAos. En terminos de habilidad $9 
de comunicacion funcional, el 53,5% (n = 8 
1.336) era completamente verbal; el ES 
22.8% (n = 586) era parcialmente verbal; g.8
#a
el 5,8% (n = 145) se comunicaba median- n
.Wte  signos o aparatos de comunicacion; el . 
personal interpretaba al 11,2% (n = 280) :: 
de la muestra; y el 6,6% restante (n = *z.S 
166) se comunicaba mediante otros W= 
metodos. Las principales fuentes de %g
information fueron las propias personas 29 
(38.3%. n = 1.258). el personal de apoyo 0(45,4%, n = 1.493), miembros de la fami- 
lia (14,7%, n= 483) y otros (1,6%, n= 52). LU 
1 \ 
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Las revisiones de acreditacion se lleva- 
ron a cab0 en 552 organizaciones que -
atendian desde 4 individuos a organiza- 
ciones y sistemas de organizaciones que 
atendian a mas de 1.600 (ver Tabla 3). Las 
organizaciones estaban en diversos luga- 
res geograficos de 10s Estados Unidos, i 
incluyendo pequeiias comunidades rura- 
les, areas suburbanas y metropolitanas. 
La mayoria de las organizaciones habian 
sido acreditadas durante 2 aiios 
(55,93%). 
Relaciones entre /as Medidas de 
Resultados Personales 
En este apartado informamos sobre el 
analisis realizado a 10s resultados de 10s 
items del instrumento. Concretamente, 
las preguntas que investigamos se centra- 
ban en las relaciones entre 10s resultados 
y las decisiones de acreditacion, items del 
instrumento y numero total de resulta- 
dos, y las relaciones entre 10s items de 
resultados. 
LEI logro en /as Medidas de Resultados 
Personales cambia a traves del tiempo? 
Como se muestra en la Tabla 4, el por- 
centaje de resultados aumento para 
muchos items entre 1997 y 2002, espe- 
cialmente el de aquellos resultados aso- 
ciados con elecciones y derechos -elec- 
cion de trabajo, donde y con quien vivir, 
rutina diaria, servicios y ejercicio de dere- 
chos, y ser tratado de forma justa). Lo 
mismo ocurre con 10s resultados de vivir 
en ambientes integrados, interactuar con 
otros miembros de la comunidad, ser res- 
petado y tener relaciones intimas. Sin 
embargo, muchas de las variables comu- 
nitarias disminuian con el tiempo o 
aumentaban solo ligeramente, y alrede- 
dor del40% permanecian. 
~ C O ~ Orelaciona el logro /asse en 
Medidas de Resultados Personales con la 
acreditacion del Consejo? Existe una ten- 
dencia lineal significativa para 10s por-
centajes medios de resultados presentes 
traves del numero de aiios que una 
~rganizacionestaba acreditada, F(1, 531) 
= 130.89, p < .001. Estos resultados indi- 
can que estaban presentes un numero 
nayor de resultados en las organizacio- 
nes acreditadas durante mas aiios (ver 
Tabla 3 para las medias y desviaciones 
tipicas [DTsl). 
Pudimos identificar tambien que items 
fueron 10s mejores predictores de acredi- 
tacion. Con fines de desarrollo del instru- 
mento y estudio de 10s items, se utilizo 
una regresion m~jltiple por pasos para 
identificar items significativos como pre- 
dictores del numero de aiios de acredita- 
cion. Con 13 items de resultados en la 
ecuacion, R~ = .18, F(13, 3470) = 57.41, p 
< ,001. Los cinco primeros predictores de 
acreditacion fueron el Resultado 22: Las 
personas son tratadas de forma justa, el 
Resultado 18: Las personas realizan 
metas personales, el Resultado 16: Las 
personas son respetadas, el Resultado 1: 
Las personas eligen metas personales, y el 
Resultado 12: Las personas participan en 
la vida de la comunidad. Estos resultados 
que predecian la acreditacion eran gene- 
ralmente 10s resultados directamente 
relacionados con procesos organizaciona- 
les y con 10s valores y metas de 10s pro-
gramas del servicio. Estos resultados 
generalmente se facilitan a traves de 10s 
servicios y apoyos que se originan dentro 
de 10s programas existentes en la organi- 
zacion. 
iC6m0 se relaciona el logro en las 
Medidas de Resultados Personales con la 
calidad de vida? En contraste con la pre- 
gunta sobre que resultados predecian 
mejor la acreditacion, tambien determi- 
namos que resultados eran indicadores 
de que 10s individuos alcanzaran el 
mayor porcentaje posible de resultados. 
Los items de las Medidas de Resultados 
Personales fueron creados como indica- 
dores, cuando estaban presentes, de cali- 
dad de vida de las personas con discapa- 
cidad intelectual. En un analisis por pasos 
similar al anterior, identificamos 10s resul-
tados que eran predictores significativos 
de alcanzar el numero maximo de resul- 
3 
I 
tados (la interpretacion debe ser cautelo- 
sa debido a la particularidad de que 10s 
items se suman para obtener una pun- 
tuacion compuesta, y esta regreso sobre 
todos 10s items). Con todos 10s items en la 
ecuacion, R2 = 1.00, sin embargo, solo se 
presentaran 10s cinco primeros. Cinco 
items de resultado de la ecuacion fueron 
significativos, R2 = .68, F(5,  3583) = 
1535.34, p < .001. Los cinco primeros pre- 
dictores del mayor porcentaje de resulta- 
dos fueron el Resultado 2: Las personas 
eligen donde y con quien viven, el 
Resultado 22: Las personas son tratadas 
de forma justa, el Resultado 13: Las per- 
sonas interactuan con miembros de la 
comunidad, el Resultado 16: Las personas 
son respetadas, y el Resultado 3: Las per- 
sonas eligen donde trabajan. Dos de 
estos resultados (las personas son trata- 
das de forma justa y las personas son res- 
petadas) son indicadores importantes de 
acreditacion. Tres de estos predictores 
(las personas eligen donde y con quien 
viven, las personas eligen donde traba- 
jan, y las personas interactuan con miem- 
bros de la comunidad), sin embargo, son 
diferentes. Las organizaciones tienen 
mayores dificultades respondiendo a 
estos resultados personales que implican 
opciones mas a116 de las ofrecidas por la 
organizacion. Facilitar una definicion 
para cada persona de vida en comunidad, 
trabajo e interaccion social sigue siendo 
un importante desafio. 
,jExiste alguna relacion entre el logro 
de resultados en las dimensiones de 
ldentidad (eleccion) y Afiliacidn y /as de 
Seguridad y Salud y Bienestar? 
Examinamos la co-ocurrencia de resulta- 
dos individuales en estas dimensiones, 
buscando una relacion entre dichas varia- 
bles. Utilizamos el analisis odds ratio 
(OR), que es un estadistico epidemiologi- 
co que se utiliza para informar de la rela- 
cion contingente entre variables catego- 
james f. gardner y deborah t. carran 
ricas. Mediante el OR, pudimos comparar 
la probabilidad de que un resultado estu- 
viera presente cuando un resultado obje- 
tivo estuviera tambien presente compa- 
rado con la probabilidad de que un resul- 
tad0 estuviera presente cuando el factor 
de riesgo estaba ausente. La proporcion 
de probabilidades da lugar al OR (OR = 
Probabilidad [evento]/Probabilidad [no 
evento]). Si no existe asociacion y las pro- 
babilidades son iguales, entonces el OR 
es 1.00. Valores de OR mayores de 1.00 
indican un elevada probabilidad de que 
el resultado ocurra cuando el factor de 
riesgo esta presente. Por ejemplo, si un 
OR es 3.13 (el calculo es 2.13 mas grande 
que el valor de asociacion 1.00), esto indi- 
caria que las probabilidades de que este 
resultado ocurra se incrementa un 213% 
cuando el factor de riesgo esta presente. 
Para apoyar la fuerza de la relacion entre 
resultados y factores de riesgo con OR 
mayores que 1.00, se presentan 10s inter-
valos de confianza como estimaciones de 
10s valores de la poblacion. Odds ratio 
con intervalos de confianza que no inclu- 
yen valores menores de 1.00 deben ser 
considerados como 10s resultados perti- 
nentes. 
Y2 5  Calculamos un OR entre items de resul- ON 
tados meta: Resultado 24: Las personas Es
estan libres de malos tratos y abandono, G g  
Resultado 20: Las personas estdn seguras, $q
Eq
y Resultado 14: Las personas desempefian 
diferentes roles sociales. Seleccionamos 
estos resultados para el analisis con el fin 
de investigar la relacion entre seguridad, W 
ausencia de malos tratos y abandono, y 0 
relaciones sociales con resultados relacio- 0

nados con la eleccion. Quisimos determi- J 
nar si existe perdida de seguridad y a
-ausencia de malos tratos y abandono con 
mayores oportunidades de eleccion. 
Tambien quisimos determinar la relacion 
entre elecciones y roles sociales. 
Como se muestra en la Tabla 5, se iden- 
tificaron varios items de resultados con 
I logro de resulfados personales por personas con discapacidades del desarrollo 
una alta probabilidad de estar presentes 
cuando 10s resultados objetivos estaban 
tambien presentes. El item de resultado 
que estuvo presente en 10s tres resulta- 
dos objetivos fue el Resultado 2: Las per- 
sonas eligen donde y con quien viven. 
Aunque la relacion de otros items con 
varios factores fuera evidente, el item de 
eleccion estaba presente a traves de 
todos 10s items y en valores de OR eleva- 
dos. 
Para investigar mas la relacion de elec- 
cion en garantias basicas, se identificaron 
tres items que reflejan resultados de elec- 
cion personal: el Resultado 2: Las perso- 
nas eligen donde y con quien viven; el 
Resultado 3: Las personas eligen donde 
trabajan.; y el Resultado 17: Las personas 
eligen servicios. Se identificaron 10s indi-
viduos que tenian presentes estos tres 
resultados en sus vidas y se compararon 
con aquellos que no tenian presentesg 
estos tres resultados de eleccion. Un total $? 
E .g de 894 (19%) individuos tenian 10s tres 
8:: resultados de eleccion presentes. De 
-0 
'0% 	 dicha submuestra con tres elecciones, el gw 49% 	eran personas con retraso mental ;B ligero o moderado, el 10% eran personas 
258
-	 con retraso mental severo o profundo, y 2 '0 
_ON 	 el 12% eran personas con enfermedad 
mental. Se calcularon las odds ratio de lor 
tres resultados meta anteriores de "las 
9,"

.$? 	 personas estan seguras", "las personas 
89 	estan libres de malos tratos y abandono" 
0	y "las personan desempeiian diferentes 
E 	 roles sociales". 
W 
0 
0 Los resultados indican que la election 
n o  afectaba al resultado de "las personas 
I 
1 estan seguras" (OR = 1.07, ICg5 = 0.89-
1.28). per0 existia una modesta relacion 
con "las personas estan libres de malos 
tratos y abandono", OR = 1.89, ICg5 = 
1.52-2.36, y una relacion moderada con 
"las personas desempeiian diferentes 
roles sociales", OR = 4.13, ICg5 = 3.52-
!!$ 

4.84. Estos resultados apoyan el hallazgo 
de que tener mayor eleccion no afecta a 
la seguridad de las personas y afecta solo 
de forma modesta a la ausencia de malos 
tratos y abandono en las personas. Sin 
embargo, cuando 10s tres resultados de 
eleccion estaban presentes, un  individuo 
tenia tres veces mas probabilidades de 
tener el resultado de roles sociales tam- 
bien presente. Habia evidencia de que la 
eleccion del servicio, la residencia o el tra- 
bajo tenia un impacto modesto en 10s 
resultados de seguridad o maltrato y 
abandono, per0 tenian un impacto 
mayor en el resultado de roles sociales. 
Tamaiio de /as organizaciones 
2 Como influye e l  tamaiio de /as organi- 
zaciones en e l  logro de /as Medidas de 
Resultados Personales, medida como por- 
centaje de resultados personales? 
2 Difiere dicho porcentaje segun e l  tama- 
i io  de las organizaciones dependiendo 
del  nivel de discapacidad? Analizamos la 
base de datos de las Medidas de 
Resultados Personales para determinar el 
impacto del tamaiio de la organizacion 
en el porcentaje de resultados personates 
presentes. Esta investigacion se llevo a 
cab0 con la muestra total (N = 3.630). Los 
resultados del ANOVA unifactorial indi- 
caron que las organizaciones de tamaiio 
pequeiio y medio que atendian desde 26 
a 200 personas tenian un mayor porcen- 
taje de resultados comparadas con las de 
tamaiio muy pequetio (< 25) o muy gran- 
de (> 200). F(5, 3367) = 23.36, p < .001. 
Para determinar si el porcentaje de 
resultados diferia por el tamatio de las 
organizaciones dependiendo del nivel de 
discapacidad, llevamos a cab0 un ANOVA 
factorial (ver Tabla 6). Los resultados indi- 
caron una interaccion significativa, F(5, 
2507) = 6.4, p < .001 (ver Tabla 7 para 
medias y DTs). Como se muestra en la 
Figura 1, 10s individuos con retraso men- 
ta l  severo o profundo tenian un porcen- 
taje de resultados significativamente mas 
bajo comparado con 10s individuos con 
retraso mental ligero o moderado en 
todos 10s tamafios de organizaciones, 
pero drasticamente mas bajo en las enti- 
dades que atendian mas de 500 personas. 
Los individuos con retraso mental ligero 
o moderado obtuvieron 10s mejores 
resultados (casi el 70%) en las organiza- 
ciones que atendian entre 51 y 200 per- 
sonas, mientras que 10s individuos con 
retraso mental severo o profundo obteni- 
an sus mejores resultados en las organi- 
zaciones que atendian entre 26 y 200 
(casi el 60%). 
2Com0 influye e l  tamaiio de la organi- 
zacion y e l  nivel de discapacidad en las 
puntuaciones de 10s cuatro factores rela- 
cionados con eleccion e inclusion, salud y 
seguridad? 2 Difieren /as puntuaciones en 
10s cuatro factores a traves de 10s distin- 
tos tamaiios organizacionales depen- 
diendo del nivel de discapacidad? Un 
MANOVA con 10s cuatro factores, nivel 
de discapacidad y tamafio organizacional 
result6 en una interaccion significativa, 
lambda de Wilk F(20, 8302.5) = 1.8, p < 
.01. Los resultados del analisis univariado 
encontraron interacciones significativas 
para 10s factores de ldentidad y Afiliacion 
(ver Tabla 8). Para ambos factores, 10s 
resultados univariados post-hoc indican 
que sin importar tamaiio de la organiza- 
cion, 10s individuos con retraso mental 
ligero o moderado tenian un porcentaje 
significativamente mayor de Medidas de 
Resultados Personales comparados con 
10s individuos con retraso mental severo 
o profundo, pero las organizaciones con 
mas de 500 personas que atendian a 
estos ultimos tenian puntuaciones en 10s 
factores muy bajas. El grafico de las inte- 
racciones para 10s factores ldentidad y 
Afiliacion fue muy similar a la Figura 1. 
No existian interacciones del tamaiio 
organizacional con el nivel de retraso 
mental para 10s factores Seguridad y 
Salud y Bienestar. 
Situation de vida 
2 Como influye la situation de vida en e l  
logro de Medidas de Resultados 
Personales, medida como porcentaje de 
resultados personales? Difiere este por- 
centaje segun las situaciones de vida, 
dependiendo del  nivel de discapacidad? 
Utilizando la muestra total (N = 3.630), 
realizamos un  ANOVA unifactorial y 
encontramos que la vida independiente 
tenia un porcentaje de resultados perso- 
nates significativamente mayor que el 
que tenian las otras forma de vida, y que 
la vida con apoyo tenia porcentajes 
mayores que la vida con la familia natu- 
ral y adoptiva, F(4, 2970) = 135.9, p c 
.001. La vida supervisada obtuvo porcen- 
tajes significativamente mas bajos que el 
resto (ver Tabla 9). 
Para determinar si el porcentaje de 
resultados diferia segun las formas de 
vida dependiendo del nivel de inteligen- 
cia, llevamos a cab0 un ANOVA factorial 
(ver Tabla 9). Los resultados indican una 
interaccion significativa, F(4, 2196) = 6.6, 
pc .001. Aunque 10s individuos con retra- 
so mental severo o profundo tenian por- 
centajes de resultados significativamente 
mas bajos en todas las situaciones de vida 
comparados con 10s individuos con retra- 
so mental ligero o moderado, estas dife- 
rencias eran mayores para la familia 
natural y la vida independiente. Como se 
muestra en la Figura 2, 10s individuos con 
retraso mental ligero o moderado tenian 
10s porcentajes de resultados mas altos 
en vida independiente (80%), vida con 
apoyo (75%) y familia natural (73%). Los 
resultados mas bajos estaban en vida 
supervisada (62%). Los individuos cor 
retraso mental severo o profundo, en 
contraste, tenian 10s porcentajes de resul- 
tados mas altos en vida con apoyos (71 %) 
y familia adoptada (64%) y 10s mas bajos 
en vida independiente (52%). Familia 
natural y residentes supervisados tenian 
resultados moderados del 58%. 
~ C O ~ O  
e$ 
influye la forma de vida y e l  
nivel de discapacidad en las puntuaciones 
de 10s cuatro factores relacionados con 
eleccion e inclusion, salud y seguridad? 
2 Difieren las puntuaciones en 10s cuatro 
factores a traves de las situaciones de 
vida dependiendo del  nivel de discapaci- 
dad? Un MANOVA con 10s cuatro facto- 
res, nivel de discapacidad y formas de 
vida result6 en una interaccion significa- 
tiva, lambda de Wilk F(16, 6697.3) = 3.4, p 
c .O1 (ver Tabla 7 para medias). Los resul- 
tados del analisis univariado muestran 
interacciones significativas para tres fac- 
tores: Identidad, Afiliacion, y Salud y 
Bienestar (ver Tabla 9). Los resultados 
post hoc indican que para ldentidad y 
Afiliacion, sin tener en cuenta la situa- 
3s cion de vida, las personas con retraso 
mental ligero o moderado tenian un  por- 
B centaje mas alto de resultados personales 
-0
a3 en comparacion con las personas coni@retraso mental severo o profundo. Lor 
68 individuos con retraso mental ligero oPcu 
9 - moderado tenian 10s resultados de51e Q? ldentidad y Afiliacion mas altos en vida 
independiente y 10s mas bajos en vida 
Et,supervisada. Los individuos con retraso 
0-
- 5  mental severo o profundo tenian 10s 
89 resultados mas altos para estos dos facto- 
0 res en vida con apoyo y 10s mas bajos 
E para vida independiente y supervisada. E l  
W factor Salud y Bienestar fue diferente, las 
0 personas que tenian retraso mental seve- 
0 ro o profundo tenian resultados mas 
1 altos para Salud y Bienestar en familias a adoptivas, vida supervisada y vida con
- apoyo; 10s resultados mas bajos para las v,
Ipersonas con retraso mental severo o profundo fueron en familia natural y vida independiente. Los individuos con retraso mental ligero o moderado tenian un porcentaje de resultados similar a tra- 
ves de las diferentes situaciones de vida 
con ligeras diferencias entre ellas. 
Financiacion principal 
Como influye la financiacion principal 
en e l  logro de las Medidas de Resultados 
Personales, medida como e l  porcentaje 
de resultados personales? 2 Difiere este 
porcentaje segun e l  tip0 de financiacion 
dependiendo del nivel de discapacidad? 
Para la muestra total (N = 3.630), 10s 
resultados de un ANOVA unifactorial, 
F(3, 2266) = 92.1, p c .001, indicaron que 
10s individuos financiados por pagas pri- 
vadas, HCBS y el Estado informaban de 
porcentajes de resultado personal signifi- 
cativamente mayores que ICFIMR. 
Para determinar si el porcentaje de 
resultados diferia a traves de las formas 
de financiacion dependiendo del nivel de 
discapacidad. llevamos a cab0 un ANOVA 
factorial (ver Tabla 10). Los resultados 
indican una interaccion significativa, F(3, 
1776) = 8.5, p < .001. Aunque 10s indivi-
duos con retraso mental severo o profun- 
do tenian un porcentaje de resultados 
significativamente mas bajo en todas las 
formas de financiacion en comparacion 
con 10s individuos con retraso mental 
ligero o moderado, las mayores diferen- 
cias se encontraron entre las entidades 
financiadas por el estado y HCBS. 
lndependientemente de la discapacidad, 
el porcentaje de resultados mas alto se 
encontro para la paga privada y el mas 
bajo para ICFIMR. Para 10s individuos con 
retraso mental severo o profundo, el por- 
centaje de resultados en 10s servicios 
financiados por HCBS fue significativa- 
mente mas alto que en 10s servicios 
financiados por el estado y ICFIMR (ver 
Figura 3). 
2Com0 influye la fuente principal de 
financiacion y e l  nivel de discapacidad en 
las puntuaciones de 10s cuatro factores 
relacionados con eleccion e inclusion, 
james f. gardner y deborah f. carran \, 
salud y seguridad? i Difieren /as puntua- 
ciones en 10s cuatro factores a traves de 
10s planes de financiacion segun e l  nivel 
de discapacidad? Un MANOVA con 10s 
cuatro fadores, nivel de discapacidad y 
financiacion principal result6 en una 
interaccion significativa, lambda de Wilk 
F(12, 4688.6) = 2.6, p < .01. Utilizando 
analisis univariados, encontramos una 
interaccion significativa para el factor 
ldentidad (ver Tabla 10). Los resultados 
post hoc indican que 10s individuos con 
retraso mental ligero o moderado tenian 
porcentajes de resultados mas altos en 
10s planes de financiacion del estado y 
HCBS. lndependientemente de la disca- 
pacidad, 10s individuos financiados por 
ICFIMR tenian resultados en el factor 
ldentidad significativamente mas bajos 
en comparacion con 10s de HCBS y las 
otras formas de financiacion. 
discusion r r r 
Estos datos nos informan sobre la fre- 
cuencia relativa de 10s resultados perso- 
nales en las personas con discapacidad 
inteledual. La base de datos (a) otorga 
credibilidad a la viabilidad de recoger 
datos cuantitativos sobre medidas de 
calidad de vida y (b) permite a las organi- 
zaciones comparar sus experiencias sobre 
las Medidas de Resultados Personales con 
otras organizaciones similares de todo el 
mundo. En terminos de una perspectiva 
de mejora de calidad, las organizaciones 
pueden benchmark sus resultados con 10s 
de otras organizaciones. Lo ultimo en la 
medida de la calidad va mas a116 de docu- 
mentarse en cuanto al cumplimiento con 
10s procesos internos y 10s estandares 
externos y poner en tablas 10s resultados 
de 10s procesos organizacionales. 
El conjunto de datos indica cuatro tev- 
dencias: 
1. En general, la presencia de resultados 
personales asociados con (a) procesos 
internos de la organizacion y (b) salud, 
seguridad y continuidad permanecen 
mas altos que 10s resultados asociados 
con variables que tipicamente no 
estan bajo el control direct0 de una 
sola organizacion, tales como elegir 
donde trabajar, donde y con quien 
vivir, vivir en un ambiente integrado y 
desempeiiar diferentes roles sociales. 
Nuestra conclusion es que las organi- 
zaciones acreditadas han continuado 
demostrando un alto grado de exito 
en favorecer resultados dependientes 
de sus propios procesos de gestion. 
Tienen menos exito en favorecer resul- 
tados que dependen de 10s apoyos y 
servicios de fuentes multiples dentro 
de la comunidad. Han aplicado con 
exito 10s principios de las Medidas de 
Resultados Personales a las garantias 







2. Las puntuaciones de resultados han 38 

aumentado entre 1997 y 2002, espe- 
.i:

cialmente 10s asociados con elecciones ggy derechos (por ejemplo, eleccion del fig
trabajo, donde y con quien vivir; elec- $". P '0
cion de metas personales, rutinas dia- gN 
rias y servicios; y ejercer derechos y ser 4ig
tratado de forma justa). Lo mismo ocu- ;g
rre con 10s resultados de vivir en Z329ambientes integrados, interactuar con 
otros miembros de la comunidad, ser 0 
respetado y tener relaciones intimas. E 
W 
3. A diferencia dk 10s resultados asocia- 0 




asociados con la calidad de vida global J 
dependian mas de procesos organiza- 
cionales y 10s valores y objetivos del 
programa. Tres de esos resultados (ele- 
gir donde y con quien vivir, elegir 
donde trabajar e interactuar con 
miembros de la comunidad) que pre- 
decian el logro de otros muchos resul- 
tados eran 10s mismos que a menudo 
estaban mas a116 del control de un 
unico servicio o proveedor. 
4. A pesar de 10s aiios de defensa, el con- 
senso en 10s valores y principios, y en el 
diseiio de modos y metodos innumera- 
bles de proporcionar apoyos, no esta 
disponible la posibilidad de una vida 
plena para las personas con discapaci- 
dad intelectual. Aunque la mayoria de 
las personas de la base de datos esta- 
ban relativamente seguras y estan 
libres de malos tratos y abandonos, 
muchas no tomaban decisiones funda- 
mentales sobre donde vivir o trabajar, 
o como vivir su vida diaria. Esto ocurria 
sobre todo en el grupo mas vulnerable 
de la base. Los datos indican que la 
mayoria de las personas que participa- 
ron en nuestras entrevistas carecian de 
amigos y de roles sociales significati- 
- vos. Los datos tambien demuestran3 
! 
$3 que normalmente estaban ausentes en 
las personas con discapacidad intelec- 
u tual el ejercicio de derechos legales y 
9 c o  
87 la aplicacion de procesos legales. 
Ern Generalmente encontramos asociacio- 
2 E  

0 
nes modestas entre resultados de satis- 
o? faccion, salud y seguridad. Sin embargo, 
ninguno de 10s indicadores de satisfac- 
ci6n estaba entre 10s cinco primeros
0-
resultados asociados con calidad de vida 
$9 de las personas con discapacidad intelec- 
tual o con la acreditacion de la organiza- 
cion. 
W 
0 En general, nuestros datos y analisis 
0 nos dejan dudas acerca del significado y la importancia de las dos medidas de 
satisfaccion "las personas estan satisfe- 
C 
- chas con 10s servicios" y "las personas v, 

estan satisfechas con sus situaciones de 
vida personales". Nuestros datos genera- 
les indican que estas puntuaciones de 
satisfaccion son relativamente altas, 
mientras otras medidas de elecciones 
basicas tales como "las personas eligen 
donde y con quien vivir", "las personas 
eligen donde trabajar" o "las personas 
desempeiian diferentes roles sociales" 
son bastante bajas. Esto es un indicio de 
que, quizas, satisfaccion es un construct0 
diferente al de eleccion. Por esta razon, 
el Council diferencio las variables de elec- 
cion, importancia y satisfaccion en su 
reciente desarrollo y publicacion del 
Mapa Importancia/Satisfacci6nTM 
(Council, 2000). 
Concluimos que la satisfaccion puede 
representar una perspectiva mas global 
de la orientacion personal de un indivi- 
duo mas que un comentario sobre cali- 
dad de 10s servicios y 10s apoyos. Esta con- 
clusion es consistente con 10s resultados 
de Schalock y Felce (2004) sobre que la 
satisfaccion es mas similar a un rasgo per- 
sonal con poca relacion con medidas 
objetivas. Por estos motivos, recomenda- 
mos continuar la investigacion para 
explorar 10s autoinformes de satisfaccion 
en las encuestas de consumidores y reco- 
mendamos cautela en la interpretacion 
de informes actuales de satisfaccion del 
consumidor. 
Estos datos tambien sugieren que las 
organizaciones tienen mas exito en la 
gestion de procesos facilitando resulta- 
dos tales como la planificacion de metas, 
la proteccion de informacion y la coordi- 
nation de preferencias de las personas 
para las rutinas diarias que influyendo en 
variables de la comunidad relacionadas 
con resultados tales como el empleo, la 
vivienda y la participacion en la comuni- 
dad. Esto implica que 10s resultados que 
predicen la acreditacion estan relaciona- 
dos con procesos internos de la organiza- 
cion, mientras que 10s resultados que pre- 
dicen la calidad de vida son aquellas 
variables menos probables de estar bajo 
el control direct0 de la organizacion. 
El analisis de estos resultados persona- 
les sugiere que las interacciones entre las 
estructuras de servicios y programas indi- 
viduales y las evaluaciones de calidad son 
complejas. No existe una unica variable 
que explique 10s patrones de logro de 
resultado personal. La rnisma combina- 
cion de variables (fuente de financiacion 
o t ip0  de programa residential) puede 
influir en resultados concretos de dife- 
rentes modos: 10s cambios en 10s resulta-
dos de la dimension Afiliacion no  se 
moverian en la misma direccion que 10s 
carnbios en 10s dominios de Salud y 
Bienestar y Seguridad. Existen, sin embar- 
go, indicios en este analisis de datos de 
las Medidas de Resultados Personales que 
pueden identificarse algunos patrones y 
relaciones: 
En general, las comparaciones indican 
un menor nivel de logro de resultados en 
las organizaciones mas grandes que en 
las organizaciones de tarnaiio rnoderado. 
Controlando el nivel de discapacidad, el 
logro de resultados en las organizaciones 
mas pequeiias fue tan bajo como el de las 
mas grandes, dando lugar a una curva 
con forrna de U invertida. Pensamos que 
estas unidades mas pequeiias de nuestra 
muestra eran las mas nuevas y podrian 
haber ofrecido tipos de apoyo rnenos tra- 
dicionales que no han desarrollado sufi- 
cientemente la infraestructura o 10s apo-
yos comunitarios. 
Mantener lazos estrechos con 10s siste- 
mas de apoyo naturales y tener relacio- 
nes intimas y amigos podria ser el mejor 
predictor de seguridad personal y ausen- 
cia de maltrato y abandono. Esta conclu- 
sion refuerza las observaciones sobre que 
la salud, la seguridad y la eleccion perso- 
nal estan estrechamente relacionadas 
(Bradley, 2003; Gardner, Carran, y Nudler, 
2001; Schalock y Verdugo-Alonso, 2002). 
En relacion con el nivel de discapaci- 
dad, no encontramos diferencias en 10s 
factores de resultado de Salud y 
Bienestar ni Seguridad de las personas 
que recibian apoyos de ICFIMR o de 10s 
programas de HCBS. Sin embargo, encon- 
tramos que las personas que se encontra- 
ban en programas de HCBS habian alcan- 
zado resultados significativamente mayo- 
res en las dimensiones de Afiliacion e 
ldentidad que aquellas que residian en 
escenarios de ICFIMR. 
Parece no existir evidencia de una rela- 
cion adversa entre 10s resultados relacio- 
nados con la seguridad y estar libre de 
malos tratos y abandono y 10s resultados 
relacionados con la eleccion -de trabajo, 
situacion de vida, metas personales o ser- 
vicios. No existia apoyo para la sugeren- 
cia frecuentemente hecha de que las per- 
sonas con discapacidad deben aceptar 
perdidas naturales de salud y seguridad 







Estos datos se han obtenido de las revi- Qz 
siones oficiales realizadas por El Consejo [$
en Calidad y Liderazgo en Apoyos para 73Personas con Discapacidad (The Council). i1
La interpretacion de estos resultados solo n?
r2.Ses aplicable a las personas y las organiza- 82.
ciones participantes en el programa de L;;E
acreditacion del Council y en otras inicia- z3$9
tivas para mejorar la calidad basadas en 
el contenido y la metodologia de las 0 
Medidas de Resultados Personales. Estos @f 
datos no se han obtenido de una muestra W 
aleatoria de personas ni  organizaciones 0 




tencia y las puntuaciones relativarnente I 
altas asociadas a factores y resultados 
individuales n o  se pueden aplicar a 3 

mayores analisis o interpretaciones. 
Finalmente, la realidad de la investiga- 
cion de campo limit6 el numero de varia- 
bles que pudimos recoger de manera fia- 
ble durante nuestras entrevistas de acre- 
I logro de resultodos personales por personas con discapacidades del desarrollo 
ditacion. lnstamos a otros investigadores 
y profesionales a emprender el trabajo 
adicional dirigido al logro de resultados 
personales; variables ambientales especi- 
ficas; y salud individual, y las caracteristi- 
cas conductuales y funcionales. 
Conclusion y recomendaciones 
Nuestras observaciones de las entrevis- 
tas en curso de las Medidas de Resultados 
Personales y el analisis de la base de 
datos nos han llevado a concluir que la 
calidad es un  concept0 complejo y que no 
existe una unica variable (una "bala de 
plata") que la explique y la determine. 
Esta observacion nos ha llevado a recon- 
siderar de nuevo el significado del con- 
cepto calidad. Durante las decadas de 10s 
70 y 10s 80, el Council definio calidad en 
terminos de caracteristicas de las organi- 
zaciones. En 10s 90, redefinimos calidad 
desde la perspectiva de evaluacion de 
resultados personales. Ahora estamos 
comenzando a examinar la calidad desde 
la perspectiva tanto de 10s apoyos de las 
organizaciones como de 10s individuos 
dentro del context0 de la comunidad. 
Estamos reconociendo la diferencia 
entre 10s resultados personales que 
dependen de procesos individuales y 
#-. 
WG-	 organizacionales y aquellos que depen- 
den de procesos comunitarios que se$4  
extienden mas a116 de la esfera de las 
0 	organizaciones solas. Esto sugiere que 
E 	empecemos a cambiar el foco predomi- 
W 	 nante de nuestras discusiones sobre la 
0 
0 politica pliblica y las metodologias de 
evaluacion desde la mejora de la calidad 
1 
de las organizaciones a variables comuni- 
tarias mas grandes que facilitan el logro 
de resultados personales: empleo, educa- 
cion, asistencia medica, vivienda y trans- 
porte en la comunidad. 
Sugerimos una redefinicion del rol de 
10s servicios y 10s apoyos de las organiza- 
ciones. Mas que para proporcionar exclu- 
sivamente servicios y apoyos, las organi- 
zaciones sirven corno puente entre las 
personas y 10s apoyos de la comunidad. 
Por este motivo, 10s conceptos y 10s resul- 
tados de la investigacion asociados con el 
capital social (el desarrollo de vinculos 
personales basados en la confianza y la 
reciprocidad) (Baron, Field y Schuller, 
2000; Coleman, 1990; Putman, 2000; 
Putman y Feldstein, 2003; Stone, 2001) 
contribuyen a la reformulacion del rol de 
las organizaciones. Las organizaciones de 
discapacidad, al igual que otras asociacio- 
nes-puente de la comunidad, mejoran las 
redes sociales y el capital social para toda 
la poblacion. 
Centrarnos en la calidad de vida de la 
comunidad. el capital social y las redes 
sociales nos ayuda a fijarnos en las inte- 
rrelaciones entre variables mas que en las 
variables aisladas. Queremos (a) exami- 
nar a 10s individuos como miembros con- 
tribuyentes a las redes de confianza y 
reciprocidad y (b) considerar a las perso- 
nas dentro de sus complejas redes perso- 
nales que a menudo se cruzan con las 
variables tradicionales del individuo 
autodeterminado, la organizacion, la 
familia y la comunidad. 
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I logro de resultados personales por personas con discapacidades del desarrollo 
Tabla 1. Porcentaje de Resultados Presentes de Cada Medida de Resultados 
Personales por ~tems/~imensiones 
~imensionedtems 	 % 
ldentidad 
Las personas eligen metas personales 43 
Las personas eligen d6nde y con quien viven 43 
Las personas eligen donde trabajan 34 
Las personas tienen relaciones intimas 70 
Las personas estan satisfechas con 10s servicios 86 
Las personas estan satisfechas con situaciones de vida personales 83 
Autonomia 
Las personas eligen sus rutinas diarias 83 
Las personas tienen tiempo, espacio y oportunidades de privacidad 89 
Las personas deciden cuando compartir informacion personal 77 
Las personas utilizan sus entornos 76 
- Afiliacion 
3 Las personas viven en ambientes integrados 	 46$3 

Las personas participan en la vida de la comunidad 	 65E H8 o
l l a J  	 Las personas interact~ian con otros miembros de la comunidad 71 
0-
zci 	 Las personas desempefian diferentes roles sociales 44o 

2 
am 	 Las personas tienen amigos 51 






us 	 Las personas eligen servicios 55 
2: 
r"? Las personas realizan metas personales 66 
89 SeguridadO Las personas estan vinculadas a redes de apoyo naturales 	 66yv 
Las personas estan seguras 	 84 
Derechos 
0 	Las personas ejercen sus derechos 39 
Las personas son tratadas de forma justa 47d
- Salud y Bienestar 
75 
Las personas estan libres de malos tratos y abandon0 
Las personas tienen la mejor salud posible 
81 
" Las personas experimentan continuidad y seguridad 81 
I james f. gardner y deborah t. carran 
Tabla 2. Frecuencia, Porcentaje y Porcentaje Medio de Resultados lnformados por 
Caracteristicas de 10s Participantes 
CaracterlsticaIGrupo n % Media DT 
Discapacidad principal 
RM profundo 517 14.30 56.28 15.80 
RM severo 504 14.00 60.20 15.76 
RM moderado 698 19.40 64.78 16.68 
RMI ligero 945 26.20 72.36 16.40 
Paralisis cerebral 85 2.40 66.96 17.67 
Autismo 77 2.10 70.29 16.31 
Convulsion 58 1.60 70.90 15.20 
Auditiva 14 0.40 70.86 11.14 
Visual 13 0.40 64.92 12.02 
Movilidad 3 0.10 69.33 33.31 
Fisica 11 0.30 80.73 15.26 
Dafio cerebral 2 1 0.60 76.57 18.08 
Enfermedad mental 450 12.50 66.06 17.75 
Otras 208 5.80 67.78 16.42 
Perdidos 26 
Total 3.630 100.00 65.67 17.36 
Forma de vida 
Familia natural 454 15.10 69.92 16.66 
Familia adoptiva 103 3.40 68.16 18.25 
Vida supervisada 1.748 58.00 60.13 16.34 
Vida con apoyos 478 15.90 74.88 14.80 
Vida independiente 230 7.60 78.74 14.53 
Perdidos 617 
Total 3.630 100.00 65.67 17.49 
Fuente de financiacidn principal 
ICFIMR 727 15.40 
HCBS 992 16.27 
Estado 542 16.94 
Paga Privada 36 18.08 
Perdidos 1.333 
Total 3.630 17.14 
TamaAo de la organizacidn 
c 25 372 10.25 65.32 17.55 
25-50 443 12.20 68.76 15.50 
51-100 654 18.02 68.1 8 15.24 
101-200 701 19.31 67.89 17.34 
20 1-500 846 23.31 64.16 17.18 
> 500 39 1 10.77 58.47 20.00 
Perdidos 223 6.14 
Total 3.630 100.00 65.76 17.33 
I logro de resultados personales por personas con discapacidades del desarrollo 
Tabla 3. Media de porcentaje de resultados presentes en una muestra entrevistada 
para la acreditacion segun el numero de aiios acreditados 
AAos acreditados n % Media DT 
0 31 5.74 25.85 29.10 

1 93 17.22 33.94 30.82 

2 302 55.93 60.57 20.99 





Total 552 100 56.83 27.79 

Tabla 4. Porcentaje Medio de Resultados Presentes en la Muestra a traves de 10s atios 
Resultados personales 1997 1998 1999 2000 2001 2002 
Las personas eligen 
Metas personales 31.2 38.2 44.4 60.7 50.3 63.2 
Con quien vivir 39.7 40 41.1 47.9 43.2 49.4 
Donde trabajar 32.4 35.5 35.5 43 40.3 45.8 
Las personas 
Tienen relaciones intimas 67.6 71 70.5 76 74.6 78.5 
Estan satisfechas con 10s servicios 87.1 85.4 87.1 88.6 89.7 88.8 
Estan satisfechas con su vida personal 85.9 86.1 86.7 83.9 86.7 90.8 
Las personas eligen sus rutinas diarias 80.1 84.9 82.2 88.4 86.7 91.1 
Las personas tienen tiempo, espacio y 
oportunidades de privacidad 89.1 91.5 92.3 93.1 91.5 92.9 
Las personas deciden cuando compartir 
informacion personal 87.3 81.7 81.3 72.3 64.1 72.1 
Las personas utilizan sus entornos 78.1 74.1 80 80.2 69.8 80.8 
Las personas viven en ambientes integrados 30.2 36.5 40.8 42.3 40.5 40 
Las personas participan en la vida de 
la comunidad 80.4 75.3 70.3 72.5 67 65 
Las personas interactuan con otros 
miembros de la comunidad 68.8 69 72.7 75.8 78.9 81.7 
Las personas desarrollan diferentes 
roles sociales 29.4 28.7 31.2 32.4 34.8 36.6 
Las personas tienen amigos 57.7 53 57.8 61.9 57.9 55.4 
Las personas son respetadas 71.7 72.5 77.4 81.7 82.4 85.4 
Las personas eligen 10s servicios 40.2 38.1 36.9 41.1 49.2 57.2 
Las personas realizan metas personales 85.3 75.7 79.5 82.7 84.4 84.7 
Las personas estan vinculadas a redes de 
apoyo naturales 66.5 61.5 62.8 62.7 59.5 58.4 
Las personas estan seguras 90.2 89.9 85 83.9 84.4 85.8 
Las personas ejercen derechos 23.2 41.4 43.7 51.9 52.9 59.5 
Las personas son tratadas de forma justa 31.4 45.8 47.8 58.5 61.1 69.6 
Las personas tienen la mejor salud posible 75.2 74.7 75.9 75.4 69.1 77.8 
Las personas estan libres de malos tratos 
y abandon0 87.9 84.9 88.6 84.3 84.4 84.4 
Las personas experimentan continuidad 
y seguridad 88.6 79.8 80.4 76.8 73 78.5 
r iames f. gardner y deborah t. carran 
Tabla 5. Resultados de 10s Analisis de Odds Ratio (OR) de 10s items de Resultado. 
Resultado rneWResuttado relacionado OR 
Resultado 14 
Resultado 18: Realizar metas personales 7.16 
Resultado 12: Participar en la vida de la comunidad 3.41 
Resultado 19: Permanecer vinculados a apoyos naturales 2.35 
Resultado 2: Elegir donde y con quien vivir 2.31 
Resultado 23: Tener la mejor salud posible 2.22 
Resultado 20 
Resultado 11: Vivir en ambientes integrados 4.03 
Resultado 2: Elegir donde y con quien vivir 3.66 
Resultado 22: Ser tratado de forma justa 3.62 
Resultado 5: Satisfecho con servicios 2.07 
Resultado 24: Libre de malos tratos y abandon0 1.93 
Resultado 24 
Resultado 2: Elegir donde y con quien vivir 3.86 
Resultado 4: Tener relaciones intimas 2.18 
Resultado 22: Ser tratado de forma justa 2.1 
Resultado 19: Permanecer vinculados a apoyos naturales 2.06 
Resultado 16: Ser respetado 2.05 
Logro 
Elegir servicios 5 5 
Realizar metas personales 66 
Seguridad 
Estar vinculadas a redes de apoyo naturales 66 
Estar seguras 84 
Derechos 
Ejercer derechos 39 
Ser tratado de forma justa 47 
Salud y Bienestar 
Tener la mejor salud posible 75 
Estar libre de malos tratos y abandon0 81 
Experimentar continuidad y seguridad 8 1 
Nota. Resultado 14: las personas desempetian diferentes roles sociales; Resultado 2: las personas estan seguras; 

Resultado 24: las personas estan libres de malos tratos y abandono. 

1 logro de resultados personales por personas con discapacidades del desarrollo 
Tabla 6. Medias y DTs de 10s Porcentajes de Resultados Personales lnformados y 
I 
Dimensiones segun las Caracteristicas de 10s Participantes 
Tamaflo de la % Identidad autammla Af iWbn.  Low Derechos kfud y SaguriW 
organizacl6nI Wesultados Medla Mdh b%&a W i a  Media bienestw Mda  
Grupoa Media (DT) (DT] (PT) (DT) (DZ) (DT) Medla (DA ' @ih 
< 26 

(n = 242) 

RM SIP 59.1 (15.9) 3.1(1.2) 3.2(0.9) 2.9(1.5) O.g(O.7) 0.7(0.9) 2.4(0.8) 1.4(0.6) 





(n = 307) 

RM SIP 63.6 (13.7) 3.4 (1.2) 3.2 (1.0) 3.3 (1.4) 1.3 (0.6) 0.7 (0.9) 2.4 (0.7) 1.6 (0.6) 





(n = 516) 

RM SIP 62.7 (13.6) 3.3 (1.1) 3.4 (0.8) 2.8 (1.3) 1 (06) 1.0 (0.9) 2.5 (0.7) 1.5 (0.6) 





(n = 516) 

RM SIP 59.5(15.0) 3.2(1.3) 3.2(0.9) 2 7 ( 1 4 )  l.l(O.6) 0.7(0.9) 2.4(0.7) 1.6(0.5) 





(n = 678) 

RM SIP 58.2 (15.6) 3.2 (1.2) 3.0 (1.0) 2.5 (1.5) 0.9 (0.6) 0.7 (0.9) 2.6 (0.7) 1.5 (0.6) 





(n = 281) 

RM SIP 44.7 (16.4) 2.3 (1.2) 2.2 (1.3) 1.7 (1.4) 0.6 (0.5) 0.6 (0.8) 2.3 (0.8) 1.4 (0.6) 






(n = 312) 

RM SIP 57.9 (17.8) 3.2 (1.2) 3.0 (1.1 2.7 (1.6) 0.8 (0.7) 0.9 (0.9) 2.2 (0.7) 1.7 (0.6) 

RM U M  72.9(13.9) 4.1(1.3) 3.3(0.9) 4.2(1.4) 1.3(0.7) l.Z(O.9) 2.4(0.7) 1.6(0.5) 

Familia adoptiva 
(n = 76) 

RM SIP 63.8 (17.8) 3.8 (1.5) 3.2 (0.8) 2.8 (1.6) 1.0 (0.6) 1.0 (0.9) 2.6 (0.6) 1.6 (0.5) 

RM UM 72.9 (13.9) 4.0 (1.4) 3.5 (0.7) 3.9 (1.4) 1.5 (0.6) 0.9 (0.9) 2.3 (0.8) 1.4 (0.7) 

Supewisada 
(n = 1333) 

RM SIP 3.1 (1.1) 2.5 (1.5) 1.0 (0.6) 0.7 (0.9) 2.5 (0.7) 1.5 (0.6) 

RM UM 3.2 (0.9) 3.2 (1.4) 1.2 (0.7) 0.9 (0.9) 2.4 (0.8) 1.5 (0.6) 

Con apoyos 
(n = 352) 

RM SIP 71.4 (12.3) 4.1 (1.4) 3.6 (0.6) 4.2 (1.3) 1.4 (0.5) 0.7 (0.8) 2.5 (0.9) 1.6 (0.7) 

RM U M  75.4 (14.6) 4.3 (1.3) 3.7 (0.6) 4.4 (1.2) 1.4 (0.6) 1 .  (0.9) 2.4 (0.7) 1.5 (0.6) 

I james f. gardner y deborah t. canan 
lndependiente 










5 . 0 1 1  
1 . 0 1 4  
1 . 5 0 6  
1 0  (1.4) 
1.3(0.9) 






(n = 1333) 
RM SIP 55.3 (15.8) 
RM UM 56.9 (14.8) 
2.9 (1.2) 
3.0 (1.3) 








































































Tabla 7. Tests ANOVA Univariado del Nivel de Retraso Mental (RM) para Tres 






Tamaiio de la organizacion 
RM X Tamaiio 
Error 
Total 
Forma de vida 
Nivel RM 
Forma de vida 






RM X Financiacion 
- ErrorS i
+ Totals 






















-0 Variable independientelfactor F Univariado (91) 





urn^  Nivel de RM 
0-

z3 ldentidad$9 Afiliacion 
Seguridad 





Salud y Bienestar 






















































Tabla 9. Tests de Nivel de Retraso Mental (RM), Forma de Vida y su Interaccion con 
10s Factores de Resultados 
Variable independientelfactor F Univariado (gl) F Stepdown (gl) 
Nivel de RM 

ldentidad 13.90(1/2195)*** 13.90(1/2195)*** 

Afiliacion 29.1 8(1/2195)*** 17.07(112194)*** 

Seguridad 3.17(1/2195) 8.77(1/2193)** 

Salud y Bienestar 4.06(1/2195)** 1.35(112192) 

Forma de vida 

ldentidad 20.36(4/2195)*** 20.36(4/2195)*** 

Afiliacion 25.69(412195)*** 1 1.92(4/2194)*** 

Seguridad 5.12(412195)*** 3.61(4/2193)* * 

Salud y Bienestar 4.42(4/2 195)"" 9.56(412192)*** 

RM X forma de vida 

ldentidad 3.83(4/2195)** 3.83(4/2195)** 

Afiliacion 5.71(412195)*** 3.1 9(412194)** 

Seguridad 1.59(412195) 2.92(4/2193)* 

Salud y Bienestar 5.05(4/2195)** 3.65(4/2192)** 










interaccion con 10s factores de Resultados g.g
2 
Variable independientelfactor F Univariado (gl) FStepdown (gl) 	 :ga .
2 '" 
-0 
Nivel de RM 	 #g.s 
azldentidad 2.37(1/1775) 2.37(1/1775) us 
Afiliacion 14.46(1/1775)*** 12.18(1/1774)*** 0-zz 
Seguridad .01(1/1775) 0.39(1/1773) 85' 
Salud y Bienestar .07(1/1775) 0.59(1/1772) 
Financiacion 

ldentidad 33.83(3/1775)*** 33.83(3/1775)*** 

Afiliacion 43.30(3/1775)*** 18.00(3/1774)*** 

Seguridad 0.59(3/1775) 1.01 (311 773) 

Salud y Bienestar 2.94(3/1775)* 7.08(3/1772)*** 

RM X financiacion 

ldentidad 7.34(3/1775)*** 7.33(3/1775)*** 

Afiliacion 5.41 (3/1775)** 2.48(3/1774) 

Seguridad 0.62(3/1775) 0.29(3/1773) 

Salud y Bienestar 1.45(3/1775) 0.48(3/1772) 

logm de resultodos penonales por perJonas con discapacidades del desamllo 
Figura 1. Media de porcentajes de resultado informados para el tamat70 de la orga- 







Tam atlo de la Organizaci6n 
+S 
58s. Figura 2. Media de porcentajes de resultado informados para forma de vida segun el E 8  
g 8 nivel de discapacidad. 1 = familia natural, 2 = adoptiva, 3 = supervisada, 4 = con apo- 
9 m  yos, 5 = independiente.CJ V, 




2f i LO  
2 z  













Forma de Vida 
jarnes f. gardner y deborah t. carran 
Figura 3. Media de porcentajes de resultado informados para financiacion principal 
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